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Att: Anita Lonnerheden

Slutrapport

Projekt ”Att vara oberoende — viktigt for den enskilde och samhillet”, 2005/181 och Dnr:
2006-1093-B (Bil. 1) har redovisats tidigare och detta dr den avslutande delen (Dnr: 2007-
1357-B) for redovisning 1/7 2011. En av fragorna vi stdllde oss innan projektet startade var:
”Vem vill ha séllskap pa toaletten?”

Huvudsyfte
Att hitta behandlingsstrategier for barn med neurogen blés- och tarmstdrning som leder till
Okat oberoende 1 toalettsituationen.

Sammanfattning

Barn med ryggmérgsbrack (RMB) som f6ljts enligt det nationella vardprogrammet {or
neurogen blas och tarmstdrning vaxer upp med friska njurar men flertalet ir beroende av
assistans i toalettsituationen. Kognitiv funktion begransar barn och ungdomar med RMB mer
an fysisk funktion med avseende pa oberoende pé toaletten. Barnen och ungdomarna ir ofta
omedvetna om sina formagor och begrinsningar men enligt barnen sjdlva innebér att klara sig
sjalv pa toaletten ocksa hogre livskvalitet. Kognitiv funktion och medvetenhet kan forbéttras
med trining. Barn med RMB behodver mer tréning i1 vardagsaktiviteter dn neurologiskt friska
barn men far mindre. Tidsuppfattningen dr generellt nedsatt hos barn med RMB men varierar
mellan individerna. D4 tidsuppfattningsforméga &r relaterat till oberoende &r det viktigt att
vara uppmérksam pé detta och vid behov forskriva tidshjilpmedel. Aldersrelaterad
referensram for utveckling av oberoende och mer tid for barnen att tillsammans med forédldrar
och assistenter malmedvetet trina vardagsaktiviteter i barnets naturliga miljo ar de viktigaste
framgingsfaktorerna for att uppna sjéalvstindig egenvérd.

Att bidra till att en ung individ med funktionshinder blir sjélvstindig eller sjdlvstindigare
borde premieras med avseende pa livskvalitet och samhillsekonomi men idag innebér det
snarare ett hot om indragna bidrag med sdmre ekonomi for familjerna. Detta utgér ett hinder
for att uppna sjilvstédndighet/oberoende.

Konklusion
For individer med ryggmargsbrack dr mental ”coaching” en forutséttning att hantera
rorelsehindret och toalettsituationen.

Kort redogorelse for enskilda delprojekt

I. Utvidrdering géllande 41 barn med ryggmaérgsbrack som foljts under 6 - 16 &r (median 11)
enligt nationellt vardprogram for barn med neurogen blés och tarmstorning. Data himtades
frén journaler och urodynamiska undersokningar. Alla barn visade sig ha en normal total
njurfunktion men 5 av 41 hade njurirr/skada enligt DMSA- eller MAG3-scintigrafi.
Njurskadorna hos tvd av dessa barn fanns redan nir de kom in i uppfoljningsprogrammet.
Fyra av 5 med njurdrr hade hoga blastryck vid den urodynamiska uppféljningen och i samma
grupp av barn med njurérr hade 4 av 5 av olika skél (geografiska, sociala) ej formatt f6lja
vardprogrammet. Inget barn hade genomgétt nagon njurskadeférebyggande kirurgi innan
studiens avslut (Se bilaga 1 sid 12).
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Slutsats: Aktiv uppf6ljning i ett standardiserat uppfoljningsprogram av barn med neurogen
bldsstorning minskar risken for uppkomst av njurskador dven utan kirurgisk intervention. den
Storsta riskfaktorn for njurskada ér 1 denna studie hogt vilotryck i blasan sérskilt i
kombination med svérigheter att medverka i uppféljningsprogrammet.

Wide P, Glad Mattsson G, Mattsson S. Renal preservation in children with neurogenic bladder sphincter
dysfunction followed by a national program. J Pediatr Urol 2011 Mar 14. PubMed PMID: 21411372.

2. En enkidt med fragor kring tarmtomning, hélsa och sjilvstindighet har utvecklats och har
tillsammans med ett livskvalitetsformulér (PedsQL) skickats till barn/ungdomar med RMB,
och deras fordldrar boende i Syd-dstra regionen, Skane och Oslo. Fran Sverige deltog 64/96
(67 %) barn och ungdomar med RMB och deras forildrar och fran Norge 42/84 (50 %).
Foraldrar till/och barn som skoljer tarmen via stomi upplevde en effektivare tomning och var
mer ndjda dn de som anvénder rektala lavemang (TRI). Procedurerna tog lika 1dng tid oavsett
tarmtdmningsmetod men barn som anvdnde lavemang via stomi skdljde tarmen mindre ofta.
Det var ej heller ndgon skillnad mellan de tva grupperna vad géller behov av assistans pa
toaletten, inte heller vad géller livskvalitet. Livskvaliteten var lagre for hela gruppen jamfort
med normalpopulationen men barn som klarade av att tdomma tarmen sjélv hade signifikant
hogre livskvalitet d4n barnen som hade assistans pa toaletten (p 0,02). Se bilaga 1 sid 13.

Slutsats: Studien ger ny information i beslutsprocessen. Vi behover ifragasitta lokala
behandlingstraditioner och diskutera olika alternativ med barn och foréldrar.

Wide P, Glad Mattsson G, Skevig M, Arneberg H, Sommer F, Mattsson S. Manuskript under bearbetning.

Progress

TarmtOmning via dandtarmen med vattenlavemang innebér att medhjélparen maste hélla konen
1 analdppningen medan vitskan rinner in, vilket medfor en besvérlig kroppsstéllning som
upprepas dagligen. En fraga stilld till fordldrar i delprojekt beskrivet ovan géllde eventuella
problem i samband med assistans vid tarmtomning. Flera fordldrar uppgav smértor i
handleder, axlar och nacke. Utifran det har en konhéllare (se bild) utvecklats via medicin-
tekniska avdelningen vid US och 5 provexemplar har utvérderats av brukare. Modifiering av
produkten gors just nu utifran de synpunkter som framforts. Huvudansvar {for utvecklingen av
konhéllaren &r Marie Donlau. Vi hoppas den kommer att finnas tillginglig till
sjdlvkostnadpris inom en snar framtid.

Konhallare

3-4. Tva intervjustudier har gjorts. En med syfte att undersoka hur det ar for barn och
ungdomar med ryggmargsbrack i dldern 10-18 ar att leva med neurogen blas- och
tarmstorning (se bilaga 1 sid 21) och en studie syftade till att undersoka vilken kunskap dessa
ungdomar har om sin diagnos, deras specifika forstielse av sig sjdlva som individer med
ryggmairgsbrack men ocksa vilken bild av framtiden som individerna i undersokningsgruppen
har och deras kidnslomissiga och sociala funktioner (Se bilaga 1 sid 14). Fynden kan
sammanfattas enligt tabell nedan:
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Att leva med RMB innebar for ungdomarna i dessa studier att:
e vara en outsider inne i samhéllet férenat med samhorighet, bundenhet
anpassa sig till sin forméga
inte jimfora sig med friska vanner
sdllan sdga sig vilja gora sddant man inte kan
vara omedveten om konsekvenser av diagnosen, egna begrinsningar och framtid

-Fégerskiold AM, Glad Mattsson G. Disabled children and adolescents may be

outsiders in the community. Int Nurs Rev. 2010 Dec;57(4):470-7.

-Stromfors, L., Falk, L., Wilhelmsson, S. Host, G. E. Emotional and social adjustment and condition-related
knowledge among children and adolescents with spina bifida in a Swedish county. Manuscript.

5. Fokusintervjuer kring oberoende har gjorts (Se bilaga 1 sid 23) med forédldrar till barn med
RMB. Vi ville undersoka hur fordldrarna ser pa barnets majligheter till sjalvstdndighet och
oberoende. Sammanlagt 18 foréldrar till 14 barn anmaélde intresse for att delta. Fordldrar
tycker barnens sjilvstidndighet ar viktig men ser problem framst barnets kognitiva funktion
men ocksd “nér/kan jag sldppa taget?” Kognitiva, fysiska, medicinska och sociala hinder
samverkar. Fordldrar upplever att omgivningens forvéintan inte dr att barnet ska klara saker
sjélv. Information och kunskap om kognitiv funktion ger fordldrar en "aha"-upplevelse men
tycker att det ofta saknas kunskap om detta inom vérd och skola. Barnets egen bild av
framtiden dr enligt fordldrarna positiv/oproblematisk men medvetenhet och drivkraft for att
paverka sin framtid saknas ofta hos barnet. Fordldrars forslag till strategier for att 6ka barnets
sjalvstandighet var bland annat att ha aldersadekvata forviantningar och att lata barnet prova
sig fram trots risk att misslyckas.

Slutsats: Det finns ett stort behov av utékad och kontinuerlig information. Aven stéd i form
av bittre ekonomiska forutséttningar for att kunna dgna mer tid for barnets vardagliga trianing.
Det finns ocksé ett behov av referensramar for ldersrelaterade forvantningar for att kunna
vigleda sina barn till vuxna personer som kan ta beslut om sin framtid och ta ansvar for sin
egenvard.

Progress: Fordldrarna tyckte att det var svart att veta nir, vad och hur stodet av barnets
utveckling mot ett sjélvstandigare toalettbesok skulle se ut. "Vad kan jag gora i vilken alder?
Vad kan jag begdra? Det finns ingen att jimfora med..." var &terkommande kommentarer.
Utifrén fordldrars efterfragan har ett dokument utvecklats som bygger dels pé erfarenheter
fran forildrar till barn med RMB, dels pé iakttagelser fran olika professioner i barnsjukvard
och habilitering samt utifran den aktuella forskningen dér studierna i hdrvarande projekt ingér
(Se bilaga 2).

Arbetsgrupp: Gunilla Glad Mattsson, projektledare, Marie Donlau, arbetsterapeut, Monica Eldh, uroterapeut,
Monica Bréannstrom, uroterapeut, Annelie Andersson, RBU representant, Renée Hoglin, journalist, Sven

Mattsson, barnneurolog, docent. ”Aldersrelaterad utveckling mot sjélvstindighet i toalettsituationen for barn
med neurogen blés- och tarmstérning. R&d & Tips”. Tillgénglig: www.spinabifida.se.

6 - 7. Observation under toalettaktiviteten, en semistrukturerad intervju och bedémning av
tidsuppfattningsforméga genomfordes pa sjukhus med 22 barn med RMB i1 aldrarna 6 — 19 ar
(Se bilaga 1 sid 16) och dnnu en med 50 barn (25 flickor) i 4ldrarna 6 ar — 18 &r men i
hemmilj6 alternativt skolmiljo (Se bilaga 1 sid 16-17). Syftet med studierna var att identifiera
och beskriva faktorer relaterade till sjalvstandighet och oberoende i toalettaktiviteten hos de
barn som behandlas med Ren Intermittent Katetrisering (RIK) samt att beskriva barnens egen
uppfattning om hur toalettaktiviteten fungerar. Majoriteten var beroende av hjélp pé toaletten
och observatdren bedomde att toalettbesoken ofta genomfordes oorganiserat och ineffektivt
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men utan synbar medvetenhet om detta hos barn och medhjélpare. Brister i
tidsuppfattningsformaga foreldg vid jamforelse med normalpopulation. Det fanns ett samband
mellan béttre tidsuppfattningsférméiga och de under observationen mer sjilvstindiga barnen.

Slutsats

Deltagarna var i olika grad beroende av fysiskt, socialt och attitydmadssigt stod av
omgivningen. Eftersom studierna pavisar ett samband mellan tidsuppfattningsforméga och
sjdlvstidndighet bor tidsuppfattningsforméigan hos barn med RMB uppmaérksammas och f6ljas
for att ge stod och traning om och nér det behovs. Barnen har svért att se sina egna férmagor
och begrinsningar och hur forutsattningarna paverkar mojligheten att genomfora aktiviteterna

effektivt.

-Donlau M, Falkmer T. Independence in the toilet activity in children and
adolescents with myelomeningocele -managing clean intermittent catheterization in
a hospital setting. Acta Paediatr. 2009 Dec;98(12):1972-6.

-Donlau M, Imms C, Mattsson GG, Mattsson S, Sjors A, Falkmer T. Children and
youth with myelomeningocele's independence in managing clean intermittent
catheterization in familiar settings. Acta Paediatr. 2011 Mar;100(3):429-38.

8. Inkontinens dr en negativ faktor for oberoende. Vi ville underséka om onabotulinumtoxin,
Botox®, kan anvéndas for att forbéttra inkontinensen for barn och ungdomar med neurogen
blasrubbning med framforallt dveraktiv bldsa. Injektion av ldkemedlet 1 blasviggen gavs via
cystoskopi under narkos eller med lugnande/smartstillande medel. Hittills har 18
barn/ungdomar (&lder 8 - 20 &r) behandlats. Vid uppfoljning efter 3 manader noterades en
okning av blasvolymen och ldgre blastryck. Efter behandling kunde barnen ocksa ha en storre
volym i bldsan innan lackage uppstod. Vid 15 av 23 behandlingar uppgavs minskade till inga
lackage. Effekten av Botox® varade i medel 5,4 manader men 4 ungdomar hade god effekt i
12 ménader eller ldngre. Inga biverkningar har noterats.

Slutsats: Behandling med botulinumtoxin av barn och ungdomar med neurogen blasrubbning
har effekt pa blasfunktionen, men forhallandevis kortvarig. Flertalet far minskade 14ckage
men endast ett fatal blir helt kontinenta. En trolig forklaring ar att majoriteten av de i studien
ingdende barnen forutom en dveraktiv blasa har en svag slutmuskel.

Mattsson S, Glad Mattsson G, Spangberg A. Botulinum toxin in the treatment of incontinence in children with
neurogenic bladder dysfunction. SRHSB annual meeting, Nottingham 2011, Paper 12, tillgénglig:
http://www.srhsb.org/nottingham-2011/scientific-programme.aspx

Fortsatt analys och dokumentation under hosten 2011.

9. Véra samlade erfarenheter/resultat i projektet har lett fram till den strategi som vi provat, ett
koncept med utgangspunkt i familjens hemmiljo med malinriktad steg-for-steg traning for att
Oka barnets sjalvstdndighet pa toaletten (Se bilaga 1 sid 19). Studien inkluderar 22 barn, 129
och 104, 3 - 17 ar, med RMB och blés och tarmstorning. Samtliga anvinde sig av ren
intermittent katetrisering (RIK) for att tomma blésan och nastan alla (21) tomde tarmen med
transrektal irrigation (TRI). Femton barn hade tidigare trdnat RIK alternativt TRI vid ett eller
flera tillfallen 1 sjukhusmilj6 (under 2 - 5 dagar/besok) utan ndgon bestdende dkad
sjdlvstandighet pa toaletten. Alla barnen var fore undersdkningens start beroende av hjélp pa
toaletten. En uroterapeut och arbetsterapeut besokte tillsammans barnet i hemmet och efter
observation av toalettaktivitet i barnets vardagsmiljo introducerades en trining mot mal som
valts av fordldrar och barns gemensamt. Mélet foljdes upp vid ett nytt besok med &dnnu en
observation. Observationerna foljdes enligt en mall dir de olika momenten (plocka fram, ta av
klader, flytta 6ver, ta av skydd, tvitta hdnderna etc.) varderades fran O - 5 och "helt
sjdlvstindigt utforande" innebar 5 podng. Utvirdering gjordes med att jimfGra observationen
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fore och efter och genom att se om det forutbestimda mélet uppnétts (Goal Attainment Scale).
Barnen skattade ocksa (fore start och efter) hur bra de tyckte att de var pa att genomfora
aktiviteten och hur ndjda de var.

Alla barn tog ett steg framat med avseende pé sjdlvstindighet. Sjutton barn/ungdomar nadde
det uppsatta malet eller 6ver/mycket dver mélet (Se bilaga 3). De Ovriga 5 forbattrades men
nddde inte dnda fram till malet. Barnen skattade genomforande av toalettaktiviteten ldgre efter
att ha trénat 1 3 minader vilket kan ses som att barnen blivit mer medvetna om vad som krévs
for att genomfdra egenvarden. Okad medvetenhet om bade sina férmagor och begrinsningar
ar en viktig del 1 sjalvstandighetsprocessen.

Slutsats: Att utgé fran barnets vardagsmiljo skapar storre mojlighet att astadkomma en
forandring. Att fordndra vanor som &r befdsta och automatiserade, med &nnu stérre mdda for
personer med nedsatt exekutiv funktion, krdver en gemensam syn pé hur en aktivitet ska
fungera. En observation av aktiviteten medverkar till att skapa samsyn. Att arbeta med
stegvisa mal verkar ge mojlighet att se en vig mot oberoende som ger stdd for automatisering
av delmél pa vdgen, vilket innebér att barnet upplever det som sjdlvklart att utfora fardigheten
sjalv.

Glad-Mattsson G, Donlau M, Mattsson S. Lifelong self-care and neurogenic bladder - and bowel dysfunction - a
pilot study. Manuskript klart, sprakgranskning pagar.

10. Elektrisk stimulering vid nedsatt motilitet i tarmen &r ett annu ej genomfort projekt.
Teoretisk forklaring har tagits fram, etisk ansdkan dr under bearbetning och under hdsten
2011 kommer de forsta patienterna (barn med RMB och neurogen tarmstdrning) att
behandlas. Bakgrunden é&r att behandling med elektrisk stimulering i bldsan har som bieffekt
aven haft positiv inverkan pa tarmen. En ung man med RMB anviander numer elektrisk
stimulering 20 min dagligen (via hudelektroder som placeras mellan pungen och
analOppningen) vilket innebér att vattenlavemangen (en procedur pa 1-1,5 timmar) behdvs
varannan till var tredje dag istillet for varje dag. Den unge mannen upplever ocksa en
battre/fullstdndigare tdmning och mar allméint bittre. Sammanlagt 3 ungdomar med neurogen
tarmstorning har liknande erfarenhet och vi vill nu studera denna behandling med ett storre
antal deltagare. Syftet med projektet dr att se om elektrisk nervstimulering pa huden kan
forbattra tarmmotiliteten och ddrmed tarmtdmningen hos barn och ungdomar med neurogen
tarmstorning. Detta projekt kommer att inga i specialistldkaren Peter Wides
avhandlingsarbete.

-Gladh G, Mattsson S and Lindstrom S. Intravesical Electrical Stimulation in Treatment of Micturition
Dysfunction in Children. Neurourol Urodyn, 2003: 22:233-242

-Jiang Ch. Prolonged Modulation of the Micturition Reflex by Electrical Stimulation. Avhandling nr 582 bvid
Linkdpings universitet, 1999

Information/presentation av/om/fran projektet
Hemsida: Att vara oberoende viktigt for den enskilde och samhéllet. Webbmaster Marcus
Gladh, http://www.spinabifida.se/

Projektets innehall och progress har beskrivits pa hemsidan. Idag finns sammanfattningar av
alla foreldsningar under konferensen och dokument med tidslinje” for oberoende pé toaletten
(Bilaga 2). Slutrapporten kommer ocksa att laggas ut.

Oberoende och RIK, Nationell konferens, Stockholm 19 oktober 2010

For att sprida vara erfarenheter 1 detta projekt anordnades en konferens. Inbjudan gick ut till
samtliga habiliteringsavdelningar, RBUs lokalforeningar, assistantbolag i Sverige, samt till
pedagogiska specialenheter och forsdkringskassan. Deltagarantalet begridnsades av lokalen till
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150 personer innebédrande att vi fick sdga nej till ca 20-25 anmélningar. Férutom presentation
av projektets delstudier ingick foreldsningar om kognitiv funktion och om folsyrans betydelse
for uppkomsten av. RMB. Dessutom berittade Rasmus Isaksson hur han upplever sin
situation dvs att leva med RMB och Eva Toft beskrev hur det &r frdn en mors horisont.
Program, foreldsare, abstrakt, och deltagare finns beskrivet i bilaga 1.

Reflektioner

Konferensen som helhet fick ménga positiva kommentarer med engagerade deltagare.
Assistenter framforde svrigheter med att fa gehor for krav pa utbildning och
specialkunskaper sdsom detta med kognitiva svarigheter etc. Arbetet som assistent gar idag
mera ut pa att gora saker it brukaren dn att stddja personen att géra saker sjdlv. Det
framfordes en 6nskan om att gé vidare dvs till myndigheter. Jag (GGM) har erbjudit de storre
assistantbolagen att utan kostnad beskriva vara erfarenheter fran detta projekt men ingen har
annu visat intresse for detta.

Ovriga presentationer

Internationellt

Wide P, Gladh G, Mattsson S. Outcome on renal and bladder function in children with Spina
Bifida in a standardised follow-up programme. SHRSB Heidelberg 2007, Cerebrospinal Fluid
Research 2008, (Suppl)

Donlau M, Falkmer TB, Gladh G, Mattsson S. How to reach independence in the toilet
situation — an update. SHRSB, Providence 2008, Cerebrospinal Fluid Research 2009, 6 (Suppl
1):S20

Wide P, Skevig M, Arneberg H, Sommer F, Mattsson GG, Mattsson S. Effectiveness and
independence - different treatments of neurogenic bowel dysfunction in children with
myelomeningocele. Cerebrospinal Fluid Res. 2009 Nov 27;6 Suppl 2:S31.

Glad Mattsson G, Donlau M, Mattsson S. Spend a penny independent - a multidisciplinary
project. SRHSB annual meeting, Belfast 2009. Cerebrospinal Fluid Res. 2009 Nov 27;6 Suppl
2:S32.

Mattsson S, Glad Mattsson G, Spangberg A. Botulinum toxin in the treatment of incontinence
in children with neurogenic bladder dysfunction. SRHSB annual meeting, Nottingham 2011,
Paper 12, tillginglig: http://www.srhsb.org/nottingham-201 1/scientific-programme.aspx

Nationella presentationer fran 2008-2011

Glad Mattsson G, Mattsson S. Hassleholm, RBU Skane, feb 2008

Glad Mattsson G, Mattsson S. Donlau M. Wide P, Stromfors L. RBUs arliga konferens,
Stockholm 2009

Glad Mattsson G, Mattsson S. Donlau M. RBUs érliga konferens, Malmé 2011

Glad Mattsson G, Mattsson S. Neurogen blds och tarmstorning hos barn med RMB.
Vardhogskolan , Jonkdping, okt 2008

Glad Mattsson G, Mattsson S. Neurogen blds och tarmstorning hos barn med RMB.
Workshop, Skejby sjukhus, Aarhus, Danmark, feb 2009

Donlau M, Glad Mattsson G, Mattsson S. Seminarium/info till representanter for
Kommun/Forsdkringskassan, Linkoping, feb 2009
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Glad Mattsson G, Mattsson S, Wide P, Stromfors L. Presentation av 6 delprojekt.
Kvalitetsdagar for svensk barn och ungdomshabilitering, Véxj6, maj 2009. Mer information
tillginglig: http://www.habiliteringschefer.se/kvaldagar.html

Mattsson S, Wide P, Glad Mattsson G. Presentation av projektet (2 foreldsningar)
Barnlékarféreningens (BLFs) regionala fortutbildning, maj 2009

Glad Mattsson G, Mattsson S. Presentation av projektet (2 foreldsningar). UTFs arliga
konferens, Malmo, maj 2010. Mer information tillganglig: http://www.utfnordic.org/

Mattsson S. Presentation av Botox® projekt. SEAs arsmoéte, Skédne 2010. Mer information
tillginglig: http://www.svenskaenures.se/

Glad Mattsson G, Mattsson S. Presentation av projektet (2 x2 foreldsningar).
Vuxenhabiliteringen Skovde, september 2010. Eftermiddags foreldsningar for personal,
kvéllsforeldsningar for ”brukare” (unga vuxna och foréldrar).

Glad Mattsson G. Presentation av projektet. Forskningens dag, IKE, sektionen for Pediatrik,
Link6pings universitet, november 2010

Glad Mattsson G, Mattsson S. Att vara ensam pa toaletten — ingen skitsak. Riksstimman,
BLF, 2010, abstrakt 22 P, Tillgdnglig:
http://nemonet.swefair.se/templates/FlexiblePage 175098.aspx

Mattsson S, Glad Mattsson G. Presentation av projektet (2 foreldsningar). Fortutbildning
anordnad av Coloplast AB, feb 2011. Tillgénglig:
http://www.coloplast.se/OmOQOss/Pages/aboutcoloplast.aspx

Glad Mattsson G. Presentation av projektet. Likarvidareutbildning, Barnsjukhuset, US,
Link&ping, mars 2011

Glad Mattsson G. Presentation kring resultat och tillimpning med utgangspunkt fran
projektet. Vuxenhabilteringen, Solvéndan, mars 2011. Tillgénglig:
http://www.ltkronoberg.se/Centrum/Primrehabcent/Vuxenhabilitering/

Ovrigt
Wide P har 2008 - 2010 &rligen haft seminarier rérande 2 delprojekt (se nr 1 och nr 2)
presenterade pa universitetet alternativt barnldkarforeningens konferenser.

Glad Mattsson G har under 2008 - 2010 kontinuerligt presenterat fakta fran projektet i
undervisningen vid sjukskoterskeutbildningen, Linkdpings universitet

Glad Mattsson G, Mattsson S har under hela projekttiden triffat representanter for RBU

(Renée Hoglin, Eva Toft) minst 2 ggr/ar. Samtliga moten har varit forlagda till Stockholm
utom 2 méten 1 Linkdping.

Gunilla Gladh Mattsson, IKE, Kvinnors och barns hélsa, LiU, 585 81 Linkoping, tel 0101032431, e-post gunilla.glad.mattsson@liu.se



Medarbetare

Tack!

Gunilla Gladh, projektledare, universitetslektor/uroterapeut vid IKE, avdelning for
Kvinnors och barns hélsa, Linkdpings universitet.

RBU och gruppen barn med RMB representeras ocksé av Eva Toft, Karin Berggren
och Renée Hoglin

Sven Mattsson, barnneurolog, dverlékare, docent, Barn- och ungdomssjukhuset,
Universitetssjukhuset, Linkdping

Marie Donlau, arbetsterapeut/magister, Vuxenhabiliteringen, LinkOping, Landstinget i
Ostergodtland

Peter Wide specialistldkare, doktorand, Barn- och ungdomssjukhuset,
Universitetssjukhuset, Linkdping

Astrid Fagerskiold, universitetslektor/sjukskoterska, IMV, avd. for Omvardnad,
Halsouniversitet, Linkdpings universitet.

Uroterapeuter (personal vid enhet for Pediatrisk NeuroUrologi och Tarmstorningar,
PNUT). Barn- och ungdomssjukhuset, Universitetssjukhuset, Linkoping

Lina Stromfors, psykolog, Vuxenhabiliteringen, Linkdping, Landstinget i
Ostergodtland

Anders Spangberg, urolog, 61, med dr . Urologkliniken, Universitetssjukhuset i
Linkoping

Chonge Jiang, urolog, med dr IKE, avd. for Cellbiologi, Hélsouniversitet, Linkdpings
universitet.

Sivert Lindstrom, neurofysiolog, professor, IKE, avd. for Cellbiologi,
Haélsouniversitet, Link&pings universitet.

Vill till sist tacka Allmédnna arvsfondens foretradare for anslag som gjort det majligt att
genomfora detta projekt som utgdr grunderna till fortsatt arbete kring dagens “6verlevare”.
Tack ocksé for forstéelse och tdlamod som har visats for de ovantade héndelser som lett till
fordrojning av projektets genomforande

Link&ping 1 juli 2011

Gunilla Gladh Mattsson
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